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Resume : 
Les recherches sur la mesure de la Qualite de Vie (QdY) se developpent rapidement 
dans le secteur de la sante. La veritable nouveaute reside dans la volonte d'user de 
questionnaires permettant de quantifier cette QdV en fonction des reponses des patients. 
Mapi Research Institute se propose de mettre en place une base de donnees 
internationale specifique de Vevaluation de la QdV liee a la sante, comprenant des 
donnees descriptives sur les questionnaires de QdV. Cette base de donnees qui sera a 
terme installee sur le Net est destinee a promouvoir 1'evaluation de la QdV dans la 
communaute scientifique internationale. 
Mots clefs : 
Qualite de Vie / Questionnaire / Echelle d'evaluation / Base de donnees internationale / 
Internet 
Abstract: 
Research on Quality of Life (QoL) evaluation is growing rapidly in the health industry 
today. More and more researchers are using questionnaires to measure patients' quality 
of life. 
Mapi Research Institute intends implementing an international database on health 
related quality of life containing information on QoL questionnaires. 
This database, which will eventually feature on the Internet, is aimed at promoting QoL 
evaluation in the international scientific community. 
Key words : 
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1 Le contexte 
Ce rapport de stage s 'inscrit dans le cadre duprojet de fin d'etude du DESS Ingenierie 
Documentaire (ENSSIB-UCBL). 
II a pour objectif de presenter les quatre premiers mois de stage (Juin a Septembre 
2000) au sein du departement Information de Mapi Research Institute (Rue de la 
Villette,  Lyon fm e).  
Dans cette premiere partie, Ventreprise d'accueil sera decrite ainsi que le projet de 
stage. 
Une deuxieme partiepresentera le deroulement de la mission (acquisition des 
connaissances, realisations pratiques et projets futurs). 
Enfin, une troisieme partie permettra de faire le bilan de ces quatre mois de stage. 
Un glossaire se trouve en fin de rapport afin de faciliter la lecture et la comprehension 
du projet. 
Je tiens, deplus, a noter, que Vecheance de ceprojet ne se fera qu'au bout de six mois 
de stage. C'est pourquoi, certaines realisations ne seront vraiment mises en place que 
fin novembre. 
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1.1 L'entreprise 
1.1.1 Historique 
Creee en 1995 par Mapi (Marche et Prospective Internationaux) et le groupe Adelphi, 
Mapi Research Institute est une societe a but non lucratif dont la mission principale est 
de faire connaitre et promouvoir le domaine de la Qualite de Vie (QdV) liee a la sante 
(Health-Related Quality of Life, HRQL). 
Dirigee par Katrin Conway, Mapi Research Institute comprend aujomxThui 40 
personnes et se divise en 4 departements. 
Le Groupe Mapi s'est cree en 1974 et se 
compose de nombreuses societes prestataires 
de services pour 1'Industrie Pharmaceutique : 
> MDC 
> Mapi SA 
> Mapi Research Institute 
> Mapi Values 
> Genematic 
Mapi Sroupe 
Bernard Jambon <& Jean Louis Menard 
Mapi 5A (1974) 
: MArche et Prospective Internationaux 
Bernard Jambon <$ Jean Louis Menard 
80 personnes 
Mapi Values (1993) 
Patrick Marquis 
25 personnes 
: A&piftesearcK3ns$itutK:^?95); 
Katrin Conway 
40 personnes 
Departement Validation linguistique 
Isabelle Mear 
28 personnes 
Departement Formation & Recherche 
Dorothy Keiniger 
6 personnes 
Departement Information 
Marie Pierre Emery 
4 personnes 
Departement Reglementation 
Bernard Jambon 
2 personnes 
Genematic (1996) 
Xavier Fournie 
1 personne 
MDC (1997) 
Catherine Mear 
5 personnes 
Figure 1: Organigramme du groupe MAPI 
Memoire DESSID 2000 - 6 - Sophie Place 
1.1.2 Les differents departements de Mapi Research 
Institute 
Les activites principales de Mapi Research Institute se repartissent dans les 
departements suivants : 
MAPI RESEARCH INSTITUTE 
INFORMATION 
> Gestion des bases de 
donnees 
> Bibliotheque 
> Recherche d'information 
> Distribution de 
questionnaires 
> Etc. 
ill il£§5t3£ 
VALIDATION LINGUISTIQUE 
Traduction de questionnaires 
RECHERCHE & FORMATION 
Developpement de questionnaires 
specifiques 
REGLEMENTATION 
> Projets europeens sur la QdV 
Figure 2 : Les departements de Mapi Research Institute 
1.1.2.1 Le departement Information 
Ce departement collecte et stocke toutes les informations concernant le domaine de la 
Qualite de Vie (QdV). 
Les principales ressources du centre dTnformation peuvent etre reparties de la fagon 
suivante : 
Les bases de donnees : 
> Le centre d'information possede une base de donnees interne (Reference 
Manager) dans laquelle sont referencees plus de 7000 publications sur la QdV et 
la pharmacoeconomie. 
> II possede aussi un acces Data Star aux bases de donnees payantes (Medline, 
Embase, Biosis etc.) 
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Un reseau Wexperts 
Le centre cTinformation a developpe un reseau d'experts repartis dans le monde entier : 
> 4000 experts dans 78 pays. 
> Environ 100 industries pharmaceutiques dans 41 pays. 
> 75 autorites de sante dans 15 pays. 
La bibliotheque 
Environ 7000 publications sont disponibles dans la bibliotheque ainsi que de nombreux 
livres, dictionnaires medicaux, annuaires des Institutions de sante. 
Les questionnaires de QdV 
Le centre d'information possede aussi plus de 800 questionnaires de QdV. 300 d'entre 
eux ont ete traduits en plus de 65 langues par Mapi Research Institute. 
Centre de d'Information et de Documentation a part entiere, ce departement propose de 
nombreux services diriges principalement vers 1'exterieur : 
Recherche d'information 
Le centre d'information fournit des informations synthetiques sur 
> Les disponibilites et utilisation d'un questionnaire de QdV. 
> Les traductions existantes pour un questionnaire, les etudes QdV disponibles dans 
une maladie. 
> Des conseils sur 1'interpretation d'un questionnaire. 
Le centre d'Information propose aussi des « Revues de litterature » concernant le 
domaine de la QdV. 
Des recherches bibliographiques avancees sur les bases de donnees payantes sont 
realisees par la documentaliste. Une fois les references selectionnees, une synthese de 
ces dernieres est faite ainsi qu'un rapport complet de la strategie employee pour ces 
recherches. 
Ces recherches d'information sont facturees a toutes les institutions a but lucratif et sont 
gratuites pour les universites. 
Distribution de manuels 
En collaboration avec 1'Institut de Sante du centre Medical de la Nouvelle Angleterre a 
Boston, 1'Institut distribue en Europe, Afrique, Amerique du Sud et Amerique Centrale 
les manuels d'utilisation des questionnaires de QdV les plus connus et les plus utilises. 
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L 'edition de la Quality of Life Newsletter 
La Quality of Life Newsletter est un journal d'information sur la Qualite de Vie cree en 
1991. 
Cette Newsletter publiee 3 fois par an est un recueil d'articles brefs ecrits par des experts 
concernant les questionnaires de QdV, les etudes en cours etc. 
Distribution de questionnaires et de leurs traductions 
Sauf conditions specifiques de 1'auteur ou des sponsors les traductions de questionnaires 
QdV sont distribuees par 1'Institut. 
La distribution est gratuite pour les universites, payante pour les firmes 
pharmaceutiques. Environ 20 questionnaires sont distribues par Mapi Research Institute. 
1.1.2.2 Le departement Validation linguistique 
En accord et en collaboration avec les auteurs, ce departement adapte en plusieurs 
langues des questionnaires de QdV suivant un protocole rigoureux et sous le controle 
d'un comite scientifique. 
Aujourd'hui plus de 300 questionnaires ont ete traduits dans plus de 65 langues. 
1.1.2.3 Le departement Recherche et Formation 
Ce departement a pour but de developper des instruments de QdV specifiques d'une 
maladie. L'Institut invite alors les industries pharmaceutiques a promouvoir leur 
utilisation. 
II organise, de plus, des series de formations sur 1'inclusion et 1'interpretation des 
questionnaires de QdV dans les essais cliniques. 
1.1.2.4 Le departement Reglementation 
Ce departement pilote deux projets ayant pour objectif de convaincre les Autorites de 
Sante europeennes que la QdV est un critere d'etude important. 
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1.2 Le concept de Qualite de Vie 
Les recherches sur la mesure de la qualite de vie se developpent rapidement dans le 
secteur de la sante. La veritable nouveaute ne reside pas tant dans 1'interet que portent 
les professionnels de la sante a la qualite de vie de leurs patients, que dans la volonte 
d'user de questionnaires qui permettent de quantifier, conformement a des regles, cette 
qualite de vie en fonction des reponses des patients. Cette quantification de la QdV 
interesse tout autant les politiques que les economistes ou les chercheurs en sciences 
sociales. 
1.2.1 Definition 
Le concept de QdV accepte de nombreuses definitions standardisees. 
Nous retiendrons celle de l'OMS qui definit la QdV comme : 
"la perception qu 'a un individu de sa place dans 
l 'existence, dans le contexte de la culture et du systeme 
de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses 
objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquietudes". 
1.2.2 L'engouement pour la QdV 
Le monde medical s'interesse de plus en plus aujourd'hui a pouvoir disposer 
d'indicateurs simples permettant de mesurer la qualite de vie des patients. Cet 
engouement recent peut s'expliquer de plusieurs fapons : 
> La multiplication des specialites pharmaceutiques concurrentes pour traiter une 
meme situation pathologique a suscite la recherche d'instruments capables de mettre 
en evidence des differences qui n'etaient pas signalees par les indicateurs 
traditionnels (taux de mortalite etc.). Quant 1'efficacite des traitements est similaire, 
le prescripteur prend davantage en compte la severite de leurs effets secondaires et 
de leurs consequences sur la vie quotidienne du patient. 
> Juger 1'impact, en terme de QdV des traitements non curatifs des maladies 
chroniques (ex : 1'hypertension). 
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> La multiplication des interventions intrusives et des traitements presentant de graves 
effets secondaires, par exemple en cancerologie, ont conduit plusieurs chercheurs a 
s'interroger sur la futilite d'un certain nombre d'actions medicales. 
1.2.3 Les instruments de mesure de la QdV 
Un questionnaire de QdV dispose d'un ensemble de questions standardisees regroupees 
en «concepts» ou dimensions. 
Les sujets sont interroges a partir des questionnaires sur : 
> Leur activite physique (Functional status). 
> Leur etat psychologique (Psychological functioning). 
> Leur activite sociale (Social functioning). 
> Leur sentiment de bien etre (Well-being). 
Des scores sont attribues aux differentes reponses possibles. Un algorithme complexe 
permet de calculer le score qui correspond a chaque dimension (et eventuellement un 
score global). 
Ces instruments fournissent donc des informations controlees, reproductibles et fiables 
destinees a orienter la recherche et les soins. 
Ftinctionai status 
Questionnaires 
standardises 
Psychoiogical 
funCtioning 
Sociai Functidnihg 
Weli-beini 
Figure 3 : Leprocessus de mesure de la QdV 
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1.3 Le projet QOLID (Quality Of Life 
Instruments Data Base) 
1.3.1 Description du projet 
1.3.1.1 Objectifs 
Le centre d'information de Mapi Research Institute est a la pointe dans le domaine de la 
QdV. 
II regroupe de nombreuses publications variees et detaillees dans ce domaine medical. 
Cependant les informations concernant les questionnaires de qualite de vie ne sont pas 
centralisees. C'est pourquoi, le centre d'information s'est propose de creer une base de 
donnees anglophone et internationale qui permet d'acceder rapidement a l'information, 
en interne dans un premier temps, puis sur le Net dans un second temps. 
Le projet QOLID a donc 3 objectifs : 
> Ameliorer le stockage de l'information au sein de la bibliotheque de Mapi Research 
Institute. 
> Faciliter la recherche d'information en interne pour les abonnes. 
> Fournir un produit qui permet une recherche d'information par Internet a destination 
des professionnels de la sante. 
La mise en place de QOLID sur Internet offre les avantages de : 
> Fournir des pages interactives qui mettent en valeur les activites du centre 
d'information de Mapi Research Institute1. 
> Fournir un type de souscription plus pratique pour les clients etrangers. 
> Fournir une source de revenus supplementaire au travers des inscriptions Internet. 
A terme, plus de 800 questionnaires seront disponibles en ligne. 
1 Mapi Research Institute possede deja un site Internet disponible a 1'adresse suivante : 
http://www.mapi-research-inst.com 
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1.3.1.2 Les acces 
L'acces a la base de donnees via Internet est regi par differents niveaux de souscription. 
Chaque type de souscription offre alors la possibilite d'acceder a un sous-ensemble de 
1'information de la base : 
> Niveau 1: Public 
Une recherche et consultation peuvent etre faites gratuitement par tous les utilisateurs 
d'Internet. Les informations obtenues sont d'ordre general et concernent uniquement la 
description des questionnaires. 
> Niveau 2 : Adherents / Abonnement mensuel 
Les adherents peuvent effectuer des recherches avancees et disposent d'informations 
detaillees sur les questionnaires incluant le scoring, les validations psychometriques etc. 
Ils peuvent, s'ils le souhaitent, telecharger les formulaires de demande de questionnaires 
("user agreement") ou consulter un questionnaire en fonction des droits de copyright. 
> Niveau 3 : Groupe MAPI 
L'acces au site se fait via Intranet. Tout membre du groupe peut acceder a 1'ensemble de 
1'information disponible dans QOLID. Cette information comprend egalement les 
projets MAPI en cours, les questionnaires au format electronique etc. 
PUBLIC 
Tout QOLID 
> Questionnaire au format 
PDF 
> Projets en cours 
> Etc. 
Description et liste des questionnaires 
Information detaillee : 
> Scoring 
> Validations Psychometriques 
> References 
> Traductions 
> Telechargement des "user agreements' 
Figure 4 : Les differents types d'acces Internet 
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1.3.2 Ma mission au sein du projet 
Mapi Research Institute recherchait une personne pour evaluer et valider techniquement 
la base de donnees QOLID realisee par la societe exterieure Phenix Engineering, ainsi 
qu'une personne responsable du fonds documentaire de cette base. 
Durant mon stage j'ai eu a charge de : 
> Collecter, organiser, synthetiser et saisir les informations pertinentes sur les 
questionnaires de QdV dans la base QOLID. 
> Faire remonter les dysfonctionnements informatiques de la base de donnees QOLID 
(Structure de la base de donnees, interfaces avec les autres applications du systeme 
d'information, anomalies de 1'interface graphique etc.). 
> Valider les pages Web de consultation de la base de donnees QOLID. 
> Mettre en place des outils en interne pour assurer le suivi du projet: formulaires de 
dysfonctionnement, normes de saisie, manuel d'utilisation de QOLID, etc. 
> Faire un etat de l'art des organismes susceptibles de financer une partie du projet 
QOLID. 
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2 La mission 
Ce projet a necessite un important travail d'acquisition de connaissances tant au niveau 
informatique qu 'au niveau du domaine bien specifique de la Qualite de Vie liee a la 
sante. 
La missionprincipale d'alimentation d'une base de donnees internationale ne s'estpas 
limitee a la collecte et synthese de 1'information. Un projet d'une telle ampleur necessite 
rigueur et organisation. C'estpourquoi, j'ai eu a charge des missions annexes 
importantes qui ont contribue a obtenir une meilleure maitrise du projet QOLID. 
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2.1 Definition des etapes 
La reussite de ma mission ne peut s'envisager sans un bon decoupage des taches en 
etapes synthetiques. Le decoupage du processus de collecte et de saisie de l'information 
dans QOLID est presente ci-dessous. Les nombreuses activites annexes qui sont venues 
completer le projet sont decrites plus loin dans ce rapport. 
> Acquisition des connaissances 
> ' : 2 premieres semaines 
> Collecte des donnees 
> Temps : 3 heures / questi 
> Analyse et synthese des donnees 
>^^mps : 6 heures / questionnaire 
> Saisie des donnees 
> Temps : 2 heures / questionn^re 
> Validation des donnees par le chef 
de projet 
4. Tgmps : 2 heures / questionnaire 
A chaque etape, le fonctionnement technique de la base est 
teste, les erreurs sont detectees et corrigees 
Figure 5 : Definition des etapes 
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2.2 Acquisition des connaissances 
2.2.1 La structure de Pentreprise 
Le projet QOLID est un projet global faisant intervenir 1'ensemble des acteurs de Mapi 
Research Institute. De ce fait, chaque service peut potentiellement apporter ses 
competences pour contribuer a la construction de la base de donnees finale. 
En tant que responsable des donnees de QOLID, j'ai du : 
> Comprendre 1'activite detaillee de chaque service. 
> Identifier les personnes clefs susceptibles d'intervenir dans le processus de collecte 
d'informations. 
> Presenter mon rdle en vue de faciliter mon integration dans 1'equipe. 
Par la suite, tout au long du projet, j'ai fait intervenir differentes personnes qui m'ont 
accompagnee dans des taches telles que : 
> La comprehension du concept de "validation psychometrique" (Mapi Values). 
> La collecte d'informations supplementaires sur le processus de traduction de certains 
questionnaires (Departement Validation Linguistique). 
> La redaction des premiers courriers en Anglais (Differents intervenants 
anglophones). 
> Etc. 
2.2.2 Le domaine de la QdV 
Bien que pharmacien de formation initiale, attaquer de front un domaine complexe 
comme celui de la Qualite de Vie liee a la sante ne peut se faire sans un minimum de 
connaissances sur le sujet. Comprendre le processus global de mise en place des 
questionnaires de QdV a necessite la lecture de nombreux articles scientifiques ([1], [2], 
[3], [4], [5], [7], [8]) et m'a permis d'etre plus efficace dans ma mission. Ce processus 
est decrit dans la figure ci-apres : 
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) Validation psychometrique 
> dans une population donnee Questionnaire original: 
Ensemble d'ltems 
regroupes en concepts 
(Caracteristiques) 
<3 > Proprietes psychometriques 
Traductions 
iValidations linguistiques 
p: 
Questionnaire Espagne 
d Questionnaire Italie 
3! P 
Questionnaire Chine 
G 
Figure 6: Processus de mise en place de questionnaires 
Le questionnaire Original: 
> C'est un ensemble de questions standardisees ou "Items" regroupes en differents 
concepts (ou dimensions ou domaines). 
> II est specifique d'une ou plusieurs pathologies ou generique (independant de la 
pathologie). 
> II s'applique a une ou plusieurs populations. 
> II peut etre administre de plusieurs manieres (patients, telephone, parents, personnel 
hospitalier, etc.). 
> II recouvre une periode donnee. 
> II possede un score global et/ ou un score par dimension. 
La validation psychometrique : 
Une fois congu, le questionnaire original fait 1'objet de validation aupres d'une 
population donnee. Cette validation a pour objectif de mesurer differents indicateurs 
statistiques qui permettent de degager les proprietes psychometriques du questionnaire 
sans lesquelles sa credibilite serait remise en cause. 
Les differentes proprietes mesurees sont: 
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> Lafiabilite interne et externe du questionnaire : ses capacites a reproduire des 
resultats similaires dans des conditions identiques. 
> La validite du questionnaire : ses capacites a mesurer les indicateurs qu'il est sense 
mesurer. On distingue la validite de contenu, de construction et de critere. 
> La sensibilite du questionnaire : son seuil de detection de variation de qualite de vie. 
Traduction : 
Le questionnaire peut etre traduit dans plusieurs langues. Le departement Validation 
Linguistique utilise un processus specifique d'adaptation culturelle [6] : 
> Le questionnaire est traduit 2 fois par 2 specialistes bilingues (Traduction Forward). 
> II est ensuite "retro traduit" dans la langue originale (Traduction Backward), puis 
compare avec l'original. 
> II est teste sur un ensemble de patients (Cognitive Debriefing - Field test). 
> Enfin, il est harmonise avec d'autres langues (International Harmonisation). 
En vue de capitaliser les connaissances acquises, j'ai redige un document de synthese 
decrivant ce processus et offrant differentes defmitions des concepts de la QdV. Ce 
document est fourni en annexe (cf. § 7 Annexes). 
2.2.3 La saisie dans QOLID 
La base de donnees QOLID a ete con^ue pour permettre la saisie de 1'ensemble de 
1'information relative aux questionnaires. L'application est organisee en differentes 
pages de formulaires (onglets) pour la plupart complexes. La societe Phenix, maitre 
d'ceuvre du projet, a dispense une formation a 1'utilisation de 1'application qui m'a 
permis de me familiariser avec ce nouvel environnement. 
Les onglets de 1'application reprennent dans le detail les concepts illustres dans le 
chapitre precedent. De ce fait, 1'utilisation de QOLID sans connaissance approfondie du 
domaine de la QdV est quasi impensable... 
Pour illustrer ces propos, voici quelques exemples d'onglets de saisie : 
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2»«t»=4 •J BP«B»MM«I [_iP«i* I g]au*galtf»t-if 
Figure 7 : Ecrans de saisie QOLID 
2.2.4 La consultation Internet 
Con?ue pour permettre 1'acces aux donnees au travers d'Internet, 1'application QOLID 
publie ses informations sous forme de pages Web dynamiques. 
Certaines ressources du site necessitent un mot de passe (cf. 1.3.1.2 Les acces). L'acces 
a 1'information de QOLID se fait au travers d'une recherche simple ou avancee. 
2.2.4.1 La consultation intuitive 
Ouverte au public, la consultation intuitive permet d'obtenir rapidement des 
informations sur un questionnaire donne (les resultats obtenus dependent du mode 
d'acces). L'utilisateur a la possibilite de parcourir une arborescence de criteres de 
recherche qui varient en fonction de ses droits d'acces. La consultation sans mot de 
passe ne permet, par exemple, qu'une recherche par nom complet ou nom abrege du 
questionnaire. 
La selection d'un critere de recherche affiche la liste des questionnaires correspondants 
sous forme de liens hypertextes. 
2.2.4.2 La recherche multi criteres 
Reservee aux abonnes et en interne, la recherche multi criteres permet de formuler des 
requetes complexes en combinant differents operateurs booleens. Les requetes sont 
memorisees durant la connexion. La figure ci-dessous illustre ce mode de recherche : 
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Figure 8 : Ecran de recherche multi criteres 
2.2.4.3 Les resultats 
En fonction du type de souscription, Finformation disponible est plus ou moins 
importante (cf.1.3.1.2 Les acces). 
Les ecrans ci-dessous illustrent les differents types d'information consultable : 
J " J 5 •& Si" ' 3.-- V." W • 3 a ...4 .ta. M ,„s>. .V .=> 
Criteres de 
recherche intuitive 
Description du 
auestionnaire 
Scoring du 
auestionnaire 
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Proprietes 
psychometriques 
du questionnaire 
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Figure 9 : Ecrans de consultation Internet 
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2.2.5 La structure informatique de QOLID 
La maitrise totale d'un outil informatique ne peut se faire sans la comprehension de 
Varchitecture informatique sous-jacente sur laquelle il repose. 
2.2.5.1 Modele conceptuel 
La societe exterieure (Phenix Engineering) qui a developpe la base de donnees QOLID 
n'a pas fourni a Mapi Research Institute le modele conceptuel de la base. 
Pour faciliter la comprehension de 1'application, j'ai ete amenee a rechercher toute 
1'information technique concernant le developpement de la base en vue de me construire 
le modele conceptuel. Une fois la liste des tables et des champs de la base Progress 
obtenue, j'ai pu construire aisement ce modele en m'appuyant sur 1'outil Power AMC 
Designor. Le modele construit a contribue a une meilleure comprehension du domaine 
de la QdV, et m'a guide aussi bien dans le processus de collecte d'information que lors 
de la saisie dans la base. 
L'entite principale du modele a ete decoupee en trois sous entites pour des raisons de 
stockage : QOLID (Questionnaire), Characteristics (Caracteristiques du questionnaire), 
Psychometrics (Proprietes psychometriques du questionnaire). 
Les informations supplementaires normalisees ont ete regroupees en differents sous 
ensembles qui sont: Categories du questionnaire, Domaines d'application, Pathologies, 
Maladies, Populations concernees, Modes d'administration. Par exemple, un 
questionnaire peut avoir plusieurs domaines d'application, et un domaine d'application 
peut porter sur plusieurs questionnaires. La relation qui existe entre un questionnaire et 
ces differents sous-ensembles est donc une relation n-n. 
Chaque questionnaire est redige dans une langue originale et fait 1'objet de plusieurs 
traductions (Entite TransGeneral). Pour chaque traduction, les conditions d'utilisations, 
les references bibliographiques et les contacts sont a renseigner. 
Un questionnaire peut faire reference a 3 auteurs et a 2 societes au maximum. 
Les entites Authors, Company et Contact ne peuvent etre modifiees par 1'application car 
elles proviennent de la base de donnees externe SIM (Systeme Information MAPI) et 
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sont alimentees quotidiennement par un processus externe. Ce processus est decrit dans 
le chapitre 2.2.5.3 Liaison QOLID et Systeme Information MAPI (SIM) 
La figure suivante illustre le modele conceptuel de la base de donnees QOLID. 
Note : Ce modele n 'inclut pas les liens vers la GED. 
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Modele conceptuel de donn6es 
Projet : Quality Of Llfe Database 
Modele : QOLID 
Auteur : S.P. Version: 1 26/08/00 
Authors 
Perso Kev 
LastName 
FirstName 
Company 
Soc Kev 
0,n 
Psychometrics 
InternalConsistency : 
Reproducibility 
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ConstructRelated 
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0,n 
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(1.1) 
0,h 
0,n 
/ Pathology x. 
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ParamPathology ParamCategory 
NumPatholoav 
Pathology 
0,n 
ParamDisease ParamPopulation : 
NumDisease NumPopulation 
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{ PatholgyDisease 
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TimeRecall 
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TimeCompletion 
Comment 
AbbreviatedName 
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Objective 
Scoring 
NbPages 
FullName 
Figure 10 : Modele conceptuel de la base de donnees QOLID 
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2.2.5.2 Architecture de VApplication 
Pour comprendre 1'architecture de QOLID, j'ai ete amenee a poser des questions 
techniques au consultant exterieur charge de la mise en place de Papplication. 
Celle-ci repose sur un ensemble de composants orientes nouvelles technologies. En 
effet, la vocation du projet est de mettre a disposition du monde Internet les donnees 
issues de la base des questionnaires de QdV. Cette entreprise ambitieuse ne peut aboutir 
que si 1'architecture retenue est robuste et fiable. [9] 
Le maitre d'ceuvre du projet a fait un certain nombre de choix techniques qui sont 
illustres dans la figure ci-dessous : 
INTERNET 
Consultation 
InterriAt 
Serveur Web 
Windows NT Serveur HTTP 
Microsoft IIS 
HTML 
Pages 
Dynamiques 
Serveur dynamique 
Java Apptivity 3.2 
Postes de saisie interne : 
Windows 95/98/NT 
Navigateur 
nternet 
Application 
QOLID 
Consultation 
I n t r anp t  
Serveur de base de donne 
Windows NT 
Saisie 
Consultation 
standards 
Progress 
AppServer 
CT"" V 
QOLID 
9 nh Proaress 9.0b 
Figure 11: Architecture informatique de 1'application QOLID 
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Le Serveur de base de donnees QOLID : 
Ce serveur heberge la base de donnees QOLID (Progress 9.0b) qui contient 1'ensemble 
des informations saisies. Un serveur de traitement (Progress AppServer) permet de faire 
le lien entre cette base de donnees et le serveur WEB. 
L'ensemble des documents GED (Questionnaires au format pdf, "user agreement", 
questionnaires au format TIFF) sont stockes dans une arborescence interne du serveur et 
un lien vers leur chemin est stocke dans la base de donnees. 
Le Serveur Web QOLID : 
L'architecture retenue pour le serveur WEB repose sur 3 composants : 
> Serveur HTTP Microsoft Internet Information Server : Serveur de page HTML 
statiques. II re<?oit des requetes HTTP et renvoie des pages HTML. 
> Serveur Dynamique Java Apptivity 3.2 : Serveur de pages dynamiques. II intercepte 
les requetes HTTP de Microsoft IIS, les traduit en requetes Progress, envoie la 
requete Progress au serveur de base de donnees (au travers de AppServer), recupere 
les donnees depuis la base de donnees, puis genere la page HTML resultat en 
fonction des donnees et des modeles de pages dynamiques. La page ainsi generee est 
reprise en charge par Microsoft IIS qui la transmet au navigateur appelant. 
> Les pages dynamiques : Site web de QOLID. Ces pages sont a 1'image des pages 
HTML resultat, si ce n'est qu'elles agissent comme des modeles de document, a 
savoir que 1'information provenant de la base y est inseree par le serveur 
dynamique. 
Le poste de saisie QOLID : 
Poste Windows standard, il dispose de 1'application Progress QOLID qui permet la 
saisie / modification / consultation dans la base QOLID. 
La consultation Internet / Intranet: 
La consultation du site QOLID se fait de la meme maniere pour 1'utilisation interne 
qu'externe. II suffit de disposer d'un navigateur Internet pour pouvoir afficher les pages 
HTML resultat. La securite est entierement prise en charge par la base de donnees 
QOLID. Certaines parties de la base de donnees sont accessibles a tout public alors que 
les informations avancees requierent un mot de passe qui peut etre obtenu par 
abonnement (cf. § 1.3.1.2 Les acces.) 
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2.2.5.3 Liaison QOLID et Systeme Information MAPI (SIM) 
La base de donnees SIM : 
En 1999, sur 1'initiative du service commercial de Mapi SA, il a ete decide de 
developper en interne une base Contacts & Societes centralisant toutes les donnees du 
Groupe Mapi (Mapi SA, Mapi Research Institute, Mapi Values France, MDC, 
Genematic). Cette base SIM regroupe egalement tous les projets ou avant-projets du 
groupe. 
Jusqu'a aujourd'hui, Mapi Research Institute gerait son fichier contact sous Access 
(Mailing List). Cette base ne permettait pas de suivre les projets. Elle devrait disparaitre 
au debut de 1'annee 2001. 
Interfaces entre SIM et QOLID : 
QOLID dispose d'informations sur les contacts, les societes et les auteurs. Ces 
informations sont deja existantes dans le systeme d'information. L'echange 
d'information entre les systemes SIM, Acces Mailing List et QOLID est decrit dans la 
figure ci-dessous : 
Mailing List 
Microsoft 
Access 
SIM 
Progress 9.0b 
| Import en janvier 2001 
I des 8000 contacts de la 
mailing list vers SIM 
7 
QOLID 
Progress 9.0b 
Import quotidien des societes, 
auteurs et contacts de SIM 
vers QOLID 
Figure 12 : Echanges inter-applicatifs 
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Ces interfaces entre applications ont ete developpees par la societe exterieure chargee de 
mettre en place le systeme d'information du groupe MAPI. Le projet SIM etant encore 
en cours de realisation, ces interfaces (notamment les interfaces provisoires) ne sont pas 
encore fmalisees. Je me suis donc souvent retrouvee dans QOLID avec des donnees 
manquantes ou erronees concernant les societes, les auteurs ou encore les contacts. 
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2.3 Realisation de la mission 
2.3.1 Evaluation et validation de la BDD 
2.3.1.1 Evaluation de la base SAISIE 
La saisie des questionnaires a demarre sans qu'il n'y ait eu de validation complete de la 
structure de la base de donnees pour des raisons de disponibilites des personnes 
concernees. II est d'ailleurs normal, dans un projet de cette envergure, de prevoir des 
points de validation avec la societe exterieure en vue de proceder aux dernieres mises au 
point. 
La saisie des premiers questionnaires a permis de mettre en avant des 
dysfonctionnements mineurs tels que : 
> Des structures de champs inadaptees : 
> Les champs commentaires n'acceptaient pas les retours a la ligne. Cette 
anomalie a ete corrigee. 
> Le champ « scoring » ne permet la saisie que de 2000 caracteres alors qu'il 
s'agit d'un champ sense contenir la strategie d'evaluation des reponses d'un 
questionnaire. Cette anomalie a fait office d'une demande de modification qui 
est en cours d'evaluation par la societe exterieure. 
> La gestion des caracteres speciaux : De nombreux questionnaires sont ecrits en 
langues etrangeres comme 1'hebreu, 1'espagnol, le fmlandais etc., necessitant des 
caracteres speciaux. Les resultats statistiques font egalement appel a des caracteres 
speciaux (lettres grecques alpha, beta ...). Pour pouvoir gerer ces caracteres, il a 
fallu choisir une police de caractere homogene pour les pages HTML et utiliser la 
table des caracteres de cette police. Malheureusement le caractere Beta n'existe pas 
dans la police retenue (Arial). Nous avons donc pris la decision de taper ce caractere 
en toutes lettres et de faire confiance a la gestion multilingue des navigateurs pour 
les autres caracteres speciaux. 
Ces dysfonctionnements ont fait 1'objet de nombreux echanges avec la societe Phenix 
(messagerie, telephone, rapports de bugs...). Dans le cadre de la gestion du projet en 
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interne, un classeur de rapports d'anomalie a ete cree. II permet d'assurer le suivi des 
evolutions. 
2.3.1.2 Evaluation des liens QOLID / SIM 
L'architecture du systeme d'information de MAPI SA doit faire collaborer differentes 
applications entre elles (cf.§ 2.2.5.3 Liaison QOLID et Systeme Information MAPI 
(SIM) ). Etant donnee lajeunesse des projets SIM et QOLID, toutes les eventualites 
dans les transferts n'ont pas ete envisagees dans la phase de conception. Par exemple, 
les donnees du champ « auteurs », directement issus de la Mailing List Access (au 
travers de SIM), ont montre quelques incoherences. En effet, les auteurs decedes ont ete 
supprimes des contacts de la base Access et n'ont donc pas pu etre renseignes dans la 
base QOLID ! La replication se faisant toujours de SIM vers QOLID, ces auteurs n'ont 
pu etre rajoutes dans la table des auteurs QOLID. 
2.3.1.3 Evaluation des liens GED 
La base de donnees QOLID offre la possibilite de realiser une Gestion Electronique des 
Documents. En effet, elle permet aux utilisateurs internes (via Intra Net) et externes (via 
Internet) de visualiser ou de telecharger des documents tels que les "user agreement" ou 
encore les questionnaires (cf. § 1.3.1.2 Les acces). 
Pour des raisons de portabilite, il a fallu opter pour un format de document standard, le 
plus approprie a la mise en ligne de documents. La decision a ete prise de transformer 
tous les questionnaires initialement en .doc en .pdf. 
En tant que responsable des donnees de la base QOLID, j'ai supervise la transformation 
de ces questionnaires. 
Cependant, d'anciens questionnaires ne sont pas disponibles sous forme electronique, ou 
encore, sont ecrits dans des langues dont le clavier n'est d'aucun recours (comment saisir 
un questionnaire ecrit en hebreu ?). La seule solution pour mettre ces questionnaires en 
ligne a ete de les scanner dans un format image (le format TIFF a ete retenu) et de les 
associer en tant que documents a la base de donnees QOLID. 
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2.3.1.4 Evaluation de la base CONSULTATIONsur Intra Net 
Mettre une base de donnees en ligne requiert beaucoup de rigueur. L'essor que connait 
Internet a amene les concepteurs de sites a se concentrer non seulement sur le contenu 
de 1'information mais egalement sur la qualite de presentation (design, mise en page, 
couleurs etc.). QOLID s'inscrit parfaitement dans cette dynamique. 
Ayant pour mission initiale de valider le contenu de 1'information, il m'a semble 
necessaire de contribuer egalement a 1'amelioration de la forme en verifiant que le site 
livre par Phenix Engineering repondait en tous points au cahier des charges fixe par 
Mapi Research Institute. 
En raison de problemes techniques rencontres par 1'equipe de developpement du 
prestataire, je n'ai reellement pu commencer a tester la consultation qu'a partir de la fin 
du mois de juillet. Une dizaine de questionnaires ayant deja ete saisie, 1'echantillon de 
donnees etait suffisamment representatif pour mettre en avant un certain nombre de 
dysfonctionnements decrits ci-dessous : 
La mise en page : 
Lors de la consultation, les donnees presentes sur la page de droite ne sont pas lisibles 
entierement sans utiliser la barre de defilement horizontale. De ce fait, la mise en page a 
1'impression n'est pas correcte. 
Ce probleme a ete remonte une premiere fois a la societe Phenix, mais la solution 
proposee n'est pas convaincante car elle entraine une surcharge de travail lors de la 
saisie. En effet, il faut, de fapon manuelle, observer a quel niveau un retour chariot 
s'avere necessaire lors de la saisie pour que les utilisateurs d'Internet puissent lire 
correctement leurs donnees et les imprimer. Cette solution adoptee, j'ai provisoirement 
repris la mise en page des 10 questionnaires deja saisis. 
Voyant 1'effort a fournir pour contourner ce probleme lors de la saisie, et cherchant a 
eviter toute surcharge de travail lors des futures saisies (environ 700 questionnaires...), 
je me suis penchee sur les elements techniques pouvant etre a 1'origine du probleme. En 
observant le fichier source .html jeme suis apergue que les caracteres 'blanc' etaient 
remplaces automatiquement par des #160 (tag html de blanc insecable equivalent a 
&nbsp - non breaking space). Pour illustrer ce dysfonctionnement, il m'a suffit de 
construire deux fichiers html simples : 
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> Un fichier avec seulement des caracteres espaces (test 1) 
> Un autre avec des # 160 en guise de separateur de mots (test 2) 
Les figures ci-dessous illustrent ces deux tests concluants : dans un cas les blancs 
insecables forcent bien le navigateur a depasser 1'espace attribue par la cellule, alors que 
dans 1'autre, la largeur de la cellule est respectee. 
J'ai donc emis 1'hypothese que ces caracteres speciaux sont inseres automatiquement par 
le serveur Java Apptivity lors de la generation des pages HTML. 
#3 lllustration des retours a la ligne automatiques - Microsoft Internet Explorer 
Address |#] C:SWIND0WS\BUREAU\Bug-RCSexemple1.html 
Refreih Stop Honie Stirch Favoiites Hritory Channels 
Ceci est un petit exemple pour illustrer que dans 
un cas, le navigateur va savoir aller a la ligne en 
fonction de ce qu'il y a d'ecrit dans la ceMe du 
tableau, et que dans 1'autre, pour le meme texte, 
celui-ci va depasser les 40% defirns pour la table. 
En effet, dans le premier cas, le texte est ecrit 
avec des caracteres espace entre chaque mot, 
alors que dans le second cas, c'est le tag #160 
qui est utilise. N'y aurait-il pas une option sur Java 
App Server pour lui demander d'eviter de 
convertir les espaces en#160 ou #nbsp ? 
tiN ; SlMyComputer 
ernel Explorer 
Favoiites Hisfoiy Chamels 
Ceci est un petit exemple pour illustrer que dans un cas, le navigateur va savoir aller a 1 
ci va depasser les 40% definis pour la table. En effet, dans le premier cas, le texte est f 
il pas une option sur Java App Server pour lui demander d'evtter de convertir les espai 
#];Dct j£b My Computei 
Figure 13 : Illustration de dysfonctionnement d'affichage sur une page HTML 
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Ci-dessous un aper?u des fichiers sources HTML : 
Exemplel.html 
<html> 
<head> 
<title>Illustration des retours a la ligne automatiques< /title> 
</head> 
<body> 
<table width="6 0%"> 
<td>Ceci est un petit exemple etc... </td> 
</table> 
</body> 
</html> 
Exemple2.html 
<html> 
<head> 
<title>Illustration des retours a la ligne automatiques< /title> 
</head> 
<body> 
<table width="60%" > 
<td>Ceci&#16 0;est&#160;un&#160;petit&#160;exemple etc... </td> 
</table> 
</body> 
</html> 
Donnees manquantes : 
Certaines donnees des questionnaires, notamment les conditions d'utilisation, 
n'apparaissent pas a la consultation. Je n'ai pas ete en mesure d'identifier 1'origine de ce 
probleme. 
Inversion dans ies donnees de certains champs : 
Les donnees des indicateurs "International Harmonisation" et "Reviewed by clinicians" 
sont inversees lors de la consultation. Connaissant Parchitecture du serveur Web 
QOLID, je suppose que ces erreurs proviennent d'une inversion de champs dans les 
pages dynamiques developpees par la societe Phenix. (.2.2.5.2 Architecture de 
VApplicatiori). 
Dysfonctionnement de Voperateur NOT 
La recherche multi criteres permet de construire des requetes en combinant plusieurs 
operateurs booleens. L'utilisation de 1'operateur NOT donne des resultats errones. 
L'ensemble de ces dysfonctionnements fait 1'objet de demande de modification. A ce 
jour, aucun n'est resolu. 
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2.3.2 Creation de la page « Help » de QOLID 
Le site Web de QOLID doit pouvoir proposer une aide sur 1'utilisation de la recherche et 
sur la navigation. Etant responsable des donnees de QOLID et maitrisant 
1'environnement de la base, j'ai activement contribue a la redaction de cette partie du 
site. Le resultat de mon travail se trouve en annexe (cf. § 7 Annexes). 
2.3.3 Collecte des donnees 
2.3.3.1 Base de donnees interne et bibliotheque 
Les informations necessaires a 1'alimentation de la base de donnees se trouvent pour la 
plupart dans les articles scientifiques disponibles a la bibliotheque. Cependant, les 
informations concernant les differentes traductions d'un questionnaire sont plus 
difficiles a collecter. Normalement centralisees dans le dossier suspendu de chaque 
questionnaire, elles sont parfois erronees et demandent donc une verification 
systematique. Cette verification se fait soit en lisant les compte rendus en anglais des 
projets du departement des validations linguistiques, soit directement en collaboration 
avec le responsable de projet de chaque traduction. 
Les difficultes rencontrees durant cette phase m'ont amenee a creer un guide de 
recherche d'information en vue de capitaliser les connaissances acquises. Des extraits de 
ce guide sont disponibles en annexe (cf. § 7 Annexes). 
2.3.3.2 Experts 
L'information contenue dans QOLID devant etre de qualite, j'ai entrepris de contacter 
les auteurs des questionnaires lorsque certaines informations venaient a manquer en 
interne. Ces interlocuteurs privilegies sont le plus souvent contactes par mail (la 
maltrise de 1'anglais est indispensable). 
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2.3.4 Analyse et structuration des donnees 
Une fois les prineipaux articles colleetes, une premiere phase de lecture minutieuse et de 
comprehension est entreprise afin d'en constituer une synthese en anglais. Ce travail est 
souvent long car certains questionnaires possedent plus d'une dizaine d'articles. 
L'information presente dans la base QOLID etant principalement destinee aux 
professionnels de la sante, et en particulier de la QdV, son alimentation necessite donc : 
> D'employer un vocabulaire scientifique. 
> De realiser une description minutieuse de chaque etude : nombre de patients, nature 
de 1'etude (transversale ou longitudinale), duree de 1'etude etc. 
> De decrire le type d'analyse statistique realisee (Analyse Composante Principale, 
Analyse Factorielle). 
> De renseigner les indicateurs statistiques (variance, covariance, probabilite etc.). 
Cette analyse demande une comprehension complete des articles ainsi que rigueur, 
organisation et qualite redactionnelle lors de la synthese des donnees. 
2.3.5 Saisie des donnees 
Les premieres saisies sont les plus importantes car d'elles decoule 1'homogeneite de la 
base dans sa fapon de presenter les donnees. II est donc indispensable d'etablir des 
conventions d'ecriture afin de normaliser les differentes saisies. Des regles ont ete 
etablies avec le chef de projet des le demarrage, comme par exemple: 
> Un espace avant et apres les 2 points 
> Pas de point a la fm de chaque phrase 
> Etc. 
Ces normes ont ete repertoriees dans un document a destination de 1'equipe QOLID 
(cf.§ 7 Annexes) 
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2.3.6 Creation d'outils de suivi de projet 
2.3.6.1 Assurer une Tragabilite 
Etre garant de la pertinence d'une information publiee sous-entend de pouvoir remonter 
jusqu'a la source de cette information. Cela n'est possible que si une tragabilite du 
processus de collecte de 1'information est assuree. 
C'est dans ce sens que la decision a ete prise de garder systematiquement 1'ensemble des 
documents ayant contribue a la constitution de 1'information sur un questionnaire donne. 
Articles, references bibliographiques, mails, etc., ont ete centralises dans un classeur de 
suivi de 1'information au format papier. Ces documents servent, entre autres, a faire 
valider par le chef de projet, 1'information saisie. 
2.3.6.2 Faciliter le suivi des saisies 
La base de donnees QOLID permet de saisir l'information sur un questionnaire mais pas 
de gerer 1'information qui gravite autour du questionnaire. En effet, l'information a un 
cycle de vie qu'il faut etre capable de maitriser. Connaitre 1'etat de la saisie d'un 
questionnaire devient une information interne primordiale servant a eviter les actions 
redondantes ou les recherches inutiles d'information. C'est pourquoi, un fichier Excel 
comprenant quelques indicateurs cles relatifs au questionnaire a ete cree. II permet par 
exemple de retrouver tres facilement (grace a la fonction « filtre automatique » ) les 
questionnaires qui n'ont pas fait office d'une demande de copyright ou encore ceux qui 
n'ont pas encore ete valides par le chef de projet, etc. Ce fichier n'etant qu'une premiere 
ebauche, il peut etre ameliore tout au long du projet. 
Le tableau ci-dessous dresse la liste des champs de ce fichier : 
Champ Description 
Nom abrege du questionnaire 
Saisi dans QOLID Oui / non 
Valide par le chef de projet Oui / non 
Commentaires Informations manquantes lors de la saisie 
Contacts exterieurs Qui a ete contacte et pour quelle information ? 
Contact auteurs copyright Oui / non 
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2.3.6.3 Communiquer avec le Systeme d'information 
QOLID puise certaines de ces donnees dans les autres bases de donnees de Mapi (cf. § 
2.3.1.2 Evaluation des liens QOLID / SIM). Malheureusement, toutes les donnees 
necessaires ne sont pas toujours disponibles dans ces applications. Pour disposer de 
donnees ajour dans QOLID, il a fallu creer un outil simple permettant au gestionnaire 
de la base SIM de saisir les donnees manquantes. 
Ainsi, un fichier Excel a ete cree pour lister les contacts non disponibles dans SIM. Ce 
fichier est partage par l'equipe QOLID et 1'equipe SIM afin de maitriser l'interface entre 
les deux systemes. 
Les champs de ce fichier sont decrits ci-dessous : 
Champ Description 
DateCreation Date de la demande de saisie dans SIM 
Qui? Auteur de la demande de saisie dans SIM 
Societe Nom de la societe du Contact 
Civ. Civilite du contact 
Nom Nom du contact 
Prenom Prenom du contact 
Adresse Adresse du contact 
Pays Pays du contact 
Diplome Professeur, medecin etc. 
DateSaisie Date de saisie du contact dans SIM 
InitSaisie Initiales de la personne qui a saisi dans SIM 
2.3.6.4 Transferer les competences 
L'acquisition des competences dans le domaine de la QdV aurait ete plus rapide si 
j'avais eu a ma disposition des elements synthetiques presentant la demarche a suivre. 
Afin donc de capitaliser toutes les connaissances acquises lors de ma mission, j'ai pris 
1'initiative de creer les deux documents suivants : 
> Un mini guide de recherche decrivant le processus de collecte d'information, les 
pieges a eviter, les contacts cles au sein de 1'entreprise, les procedures de tragabilite 
a respecter etc. 
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> Un mini guide de saisie presentant les conventions d'ecriture mises en place ainsi 
que les normes de redaction des references bibliographiques. 
2.3.7 Autres realisations 
2.3.7.1 Respect du droit des auteurs 
La base de donnees QOLID sera a terme disponible sur Internet. L'information publiee 
sur les questionnaires de QdV peut dans certains cas faire 1'objet de copyrights. En effet, 
1'etape de numerisation des questionnaires necessite de rechercher 1'autorisation au titre 
du droit de reproduction et la mise a disposition des questionnaires sur Internet demande 
de rechercher 1'information au titre du droit de representation. 
Dans le cadre du projet, une lettre type a destination des auteurs des questionnaires a ete 
redigee. 
2.3.7.2 Recherche de financementpour la BDD 
Une base de donnees internationale sur Internet ne peut vivre sans fmancements 
exterieurs. En effet, il faut pouvoir couvrir les frais engages pour 1'alimentation de la 
base de donnees (2 personnes a temps complet, une pour la collecte d'information et 
une autre pour la saisie des 700 questionnaires de QdV). Les frais de maintenances sont 
egalement considerables. Une base de donnees disponible sur le Net necessite une mise 
a jour permanente tant du point de vue du contenu (gere par le centre) que du point de 
vue de la forme (geree par une societe exterieure). 
Cette recherche de fmancement faisant partie integrante du projet QOLID, j'ai pu 
participer activement a cette mission. 
J'ai entrepris quelques recherches sur les principaux annuaires et moteurs de recherche 
d'Internet afin d'obtenir des noms d'organismes susceptibles d'etre interesses par le 
projet QOLID. 
J'ai ainsi etabli une liste d'adresses de sites tels que celui du Ministere de la Recherche, 
de la Communaute Europeenne etc. 
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Les resultats de cette recherche ont permis lors d'une reunion de projet de lancer la 
redaction d'une proposition d'appel a flnancement a destination des grandes industries 
pharmaceutiques. 
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3 Les enrichissements 
QOLID est un projet ambitieux faisant appel a de multiples competences dans divers 
domaines. La mission qui m'a ete confiee durant ces quatre mois m'a offert uneplace 
cle au sein de Vorganisation duprojet. L'autonomie et la confiance qui m'ont ete 
accordees m'ontpermis d'intervenir a tous les stades. 
Tout en valorisant mes acquis,j'aipu beneficier d'un environnement professionnel 
formateur. 
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3.1 Une culture anglophone 
Mapi Research Institute offre un service a vocation internationale assure par une equipe 
hautement qualifiee. La communication au sein du milieu de la recherche scientifique se 
faisant essentiellement en anglais, il est indispensable pour 1'entreprise de disposer d'une 
forte culture anglophone en vue d'assurer 1'interface entre les differents acteurs de la 
sante. Pour s'en donner les moyens, Mapi Research Institute s'est donc dote de 
collaborateurs pour la plupart bilingues. 
Tout au long de ma mission, j'ai du completement m'immerger dans cette culture et 
remettre a niveau ma maitrise de la langue anglaise. En effet, toutes les actions menees 
au sein du projet font appel a cette langue : 
> Les articles scientifiques, 
> La synthese des documents dans la base, 
> La communication avec 1'exterieur (mails, telephone...), 
> Les reunions de projet, 
> ... 
Apres quatre mois de stage, cette experience m'a permis de surmonter mon 
apprehension de la langue. J'estime aujourd'hui etre en mesure de lire, comprendre, 
analyser et synthetiser 1'anglais scientifique. 
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3.2 Un systeme d?information complexe 
A mon arrivee au sein du centre d'Information de Mapi Research Institute le cahier des 
charges de la base de donnees QOLID etait deja fmalise et 1'application livree. Mais il 
est rare de disposer d'un systeme d'information fiable et totalement fonctionnel des la 
premiere version. Ainsi, le perimetre de ma mission ne s'est pas limite a 1'alimentation 
de la base. 
En vue de maitriser 1'application et de mieux apprehender les divers 
dysfonctionnements, j'ai du mettre en valeur mes capacites a analyser, gerer et 
comprendre le systeme d'information de Mapi. J'ai pu ainsi enrichir mes connaissances 
informatiques en ce qui concerne la mise en ligne d'une base de donnees. Durant ces 
quatre mois j'ai pu : 
> Acquerir des competences sur le modele de donnees d'une base internationale, 
> Me sensibiliser a la problematique d'echange de donnees entre applications, 
> Prendre connaissance des principes d'architecture Client / Serveur et Base de 
donnees en ligne (architecture 3 tiers), 
> Gerer la communication avec une societe prestataire en informatique, 
> Mettre en place des outils de suivi de projet, 
> ... 
Cette experience enrichissante me permettra par la suite d'apprehender plus facilement 
des projets du meme type tout au long de ma carriere professionnelle. 
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3.3 Un centre cTinformation scientifique 
Mapi Research Institute est une societe prestataire de service pour 1'industrie 
pharmaceutique. Son equipe se compose principalement de medecins et de pharmaciens. 
J'ai donc facilement trouve ma place dans cet environnement scientifique. 
D'abord en tant que pharmacien j'ai su : 
> Comprendre rapidement le domaine de la Qualite de Vie, 
> Interpreter les termes medicaux employes dans ce milieu, 
> Mettre a disposition de mes successeurs un glossaire simplifie des termes 
utilises. 
Puis en tant qu'ingenieur documentaliste j'ai pu : 
> Collecter efficacement l'information recherchee, 
> Synthetiser cette information, 
> Mettre en place des normes de gestion et de suivi du projet, 
> Apprehender 1'architecture informatique de 1'application. 
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4 Conclusion 
Le bilan de ces quatre mois de stage s 'avere tres positif. En effet, Mapi Research 
Institute m 'a donne entiere responsabilite tant dans la validation de la structure de la 
base QOLID qu 'a son alimentation. 
Tout au long du stage,j'ai tente de mettre en evidence les divers dysfonctionnements de 
QOLID et d'apporter des propositions de solutions adaptees. 
Et si je n 'ai pas ete confrontee a un developpement d'application informatique concret, 
ce stage n 'en demeure pas moins formateur, dans le sens ou il m 'a offert une vision 
globale de la mise en place d'un systeme informatique couvrant la mise en ligne d'une 
base de donnees. 
Aujourd'hui, unegrandepartie du travail reste encore a faire. Cependant, j'espere 
avoir repondu a Vobjectif initialementfixe. 
Les deux mois qui vont suivre me permettront de consolider le demarrage du projet. 
Les demarches deja engagees telles que la recherche de financements et la redaction de 
propositions d 'appel a financement seront menees a terme. 
Les derniers dysfonctionnements de Vapplication pourront etre resolus. 
Enfin, ces derniers mois me donneront Voccasion d'assister a la naissance de QOLID 
sur le Net et de contribuer activement a son developpement. 
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6 Glossaire 
Ce glossaire se divise en deux parties : 
Le domaine de la Qualite de Vie et le domaine Informatique. 
II a pour objectif principal d'aider le lecteur a la comprehension de ce rapport. 
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6.1 Qualite de Vie 
Dimension Ensemble de concepts lies a la Qualite de Vie regroupant les 
differents items d'un questionnaire 
Fiabilite Capacite d'un score d'une echelle a etre identique dans des 
conditions identiques 
Qualite de vie Aspects physiques, sociaux et affectifs du bien-etre d'un 
patient qui sont pertinents et importants pour lui 
Questionnaire de QdV Ensemble de questions standardisees destinees a mesurer la 
Qualite de Vie. On parle aussi d'echelle ou d'instrument 
Reproductibilite Capacite d'un questionnaire a etre precis au cours du temps 
Score Valeur numerique calculee pour un questionnaire de Qualite 
de Vie. On distingue le score global (pour 1'ensemble du 
questionnaire) et les scores par dimension 
Sensibilite Capacite d'un instrument a objectiver des variations 
perceptibles 
Validation 
psychometrique 
Ensemble des methodes de mesures destinees a evaluer des 
phenomenes psychologiques 
Validite Aptitude de 1'echelle a mesurer ce qu'elle est censee mesuree. 
On distingue la validite de contenu, de construction et de 
critere 
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6.2 Informatique 
Architecture 3 Tiers Structure logicielle basee sur une couche de donnees 
(SGBD), une couche applicative et une couche d'acces 
presentation des informations 
Browser (Navigateur) Logiciel permettant a 1'origine de lire des documents 
hypertextes. Traduction anglo-saxonne de navigateur 
Client Defmit en architecture client/ serveur un systeme (machine 
ou logiciel) utilise pour contacter un serveur et lui demander 
d'acceder a une ressource specifique. Le logiciel client sait 
effectuer un certain nombre de taches et ne soumet au 
serveur que les requetes necessaires, afin que celui-ci lui 
retourne les informations demandees 
Client/ Serveur Se dit d'une architecture reseau centralisee ou les systemes 
d'application et le systeme d'information (meme si ceux 
peuvent etre installes sur deux machines distinctes) 
constituent le coeur de 1'organisation du systeme, que l'on 
appelle serveur, auquel sont relies des organes informatiques 
peripheriques, que l'on appelle les clients. Les machines 
clientes, dechargees des programmes et donnees places sur 
le serveur local ou distant, peuvent y acceder a 1'aide de 
logiciels clients (qui utilisent les memes protocoles de 
communication que les logiciels serveurs tournant sur la 
machine serveur) a 1'aide de requetes de services auxquelles 
repond 1'organe central afin de retourner l'information 
demandee 
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Composant Un composant informatique est un element interne ou 
externe a un programme utile a son bon deroulement 
Downloading 
(Telechargement) 
Designe 1'action de charger un fichier informatique depuis un 
ordinateur distant sur le sien 
Dynamique Se dit d'un systeme organise non statique. Ainsi une page 
dynamique est une page generee en fonction de parametres 
d'entree 
HTML 
(HyperText Markup 
Language) 
Format d'ecriture des pages Web constitue de balises de 
formatage defmissant la mise en page de documents. Mis en 
place en 1987 par le CERN, il permet de faire de 
1'informatique documentaire au moyen d'un langage 
normalise simplifie (issu de SGML) de description de mise 
en page de documents informatiques. C'est un format con?u 
pour etre simple, ouvert et evolutif 
HTTP 
(HyperText Transfer 
Protocol) 
Protocole de transfert des fichiers hypertextes. C'est le 
protocole de communication en vigueur sur le Web qui regit 
la transmission des pages Web (fichiers html, images, 
applets java...) lorsqu'un navigateur en fait la demande a un 
serveur 
IIS Internet Information Server : Serveur d'informations Internet 
de Microsoft 
Java Langage Oriente Objet multi plates-formes developpe par la 
societe Sun Microsystems. II permet de creer des 
applications executees sur n'importe quel systeme client 
(applets) ou des applications serveurs (servlets), ce qui le 
destine notamment a des usages en modele Internet/ Intranet 
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et dans les interfaces bases de donnees (JDBC) 
Modele Representation simplifiee de la realite etudiee. Quel que soit 
son niveau de complexite, un bon modele doit etre aussi 
fidele que possible a 1'objet ou au systeme modelise 
Modele relationnel C'est un modele de donnees defmi par Codd en 1970. II 
forme la base de la technologie relationnelle qui s'est 
imposee aujourd'hui. Les concepts de base du modele 
relationnel sont la relation et le domaine. La partie 
manipulation du modele relationnel est 1'algebre relationnelle 
Moteur de Recherche Un moteur de recherche permet d'acceder a un systeme 
d'information a 1'aide d'une recherche multi-criteres (par 
exemple pour un SGBD ou pour une base de donnees Web) 
Requete Demande formulee a une base de donnee dans un langage 
informatique structure 
Serveur Systeme materiel ou logiciel qui fournit des services a des 
systemes clients. Chaque service different exige la mise en 
place d'un logiciel serveur specifique et 1'usage d'un logiciel 
client sachant communiquer (via un protocole ou un langage 
donne) avec ce serveur 
Serveur Web Systeme logiciel installe sur une machine serveur ou 
machine serveur dediee dont le role est de servir des 
documents hypertextes sur des reseaux de type TCP/IP. On 
parle aussi de serveur HTTP 
SGBD/R Systemes permettant de stocker et de structurer 
(Systeme de Gestion de 1'information. Un SGBD/R est souvent couple a un langage 
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Bases de informatique offrant des possibilites de structuration et 
Donnees/Relationnelles) d'acces a la base, et de manipulation de ses differents 
elements et relations (comme le langage SQL) 
Systeme d'Information Caracterise un ensemble organise de donnees permettant de 
repertorier, de traiter et d'acceder de maniere uniforme a une 
ressource electronique (fichier, information etc.) 
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7 Annexes 
Les annexes de ce rapport illustrent le travail personnel qui a ete accompli lors de ce 
projet. 
Pour des raisons de lisibilite, seuls quelques extraits des documents jinaux sont 
presentes. 
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Reliabilhy 
Fiabilite de la mesure ZAbsence de dispersion / Capadti d'unscore obsenre a etre ideniique dans des conditions identiques 
Internal consistency > Coeffident o, de Cronbach 
> Splithatf reliabiiity 
> 0.70 
Reprodusibility > Intradass Correlation Coeffident(ICC) 
> Concordance Correlation Coeffident(CCC) 
> Coeffidentde Kappa 
> 0.80 
Vtilidity 
Pertinence de la mesure / Degre aveclequel elle mesure ce qu'elle est censee mesurer 
Content validity Capadte de ia methode de 
mesure a prendre en oompte 
1'ensemble des attributs 
caraderistiques de la qualite 
devie que {'onsouhaite 
evaluer. 
Face validity: Esbmer dans quellemesure la vahdite est apparente lorsque l ecnene est 
examinee parun expertextirieur ou parun patient. 
Construct Velidity Perfinence de la 
decomposition du 
questionnaire en dimensions 
> ACP (Analyse Composante Prindpale) 
> MA(Multitrait Analysis) 
> Convergerrt validity / Divergent validity: Veritier que les reponses a une question donnee 
sont plus correlees avec les reponses des questions de la meme dimension 
> Model Rash 
> Factorial analysis 
> SEM (Strudural Equation Modeling) 
> Discriminantvalidity : Comparaison de reponses obtenues dlndixridus appartenanta des 
groupes'a priori' contrastes en matiere desante. 
Criterionvalidity > Conourrent validity(Les dimensions du questionnairesont correlees a celles de 
questionnaire deja valides) 
> Clinical validity(Plus 1'etatde sante du patient est degrade . moins bons doixrent etre les 
scores) 
> Predidive validity 
> Concomitantvalidity 
Responsiveness 
Sensibilite au changement/ Capadte d'un instrumenta objectiver des variations perceptibles. 
Ouyattstatistic 
Effect size (Wlkoxon signed rank test, 1 etll) 
ROC (ReceiverOperating Characteristiccurves) =» Courbe sensibilite (capadte a bien detecterles malades)/specrfidte.(capadte a bien detederles non 
malades) 
Figure 2 : Tableau recapitulatif des validations psychometriques 
4 RECHERCHE SPECIFIOUE DE L' INFORMATION POUR CHAOUE 
CHAMPS 
4.1 DESCRIPTION 1 
Pourtous les champs de DESCRIPTION 1, reehercher 1'information dans les Coverpages des 
questionnaires et dans les artides. 
4.2 DESCRIPTION 2 
Pourtous les ohamps, rechercher dans les artides. 
4.3 CHARACTERISTICS 
Champs Ou trouver l'informstion ? 
/ili/mberofitems 
PopulaSon age 
:£X«!enslQns 
Responses scstes 
Time foreowpleiioiT 
/Ifode of 
snrffxrirN K*raiicv> 
> PochstiH 'info' dans le bac 
> Artides 
Articles. 
Aitides. 
Conseil 
Faire atiention car Vage de ia population 
variesuivantietyped'etude.Saisiria 
tranche de population dblee parle 
questionnaire a sa crealion 
>• Si il y a un doute sur une dWension. 
• :: ne pas ia mettre 
> Veriter alors dans les artides iois de 
l"analysa factorielle ies differenb 
fiEeuW:tiWim)rieS:: 
Artides 
Parfois possiblite d'obtenir le scoring a 
1'adresse suivante : 
f:/institut/infbrmat/questlonAiom_questi 
onnaire/scoring.doc 
Artities 
Ra pport des validations |inguistiques 
Coverpage 
£ir+ii-4cic 
Figure 3 : Extrait de la partie 4 
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Le bouton permet d'effacer tout ce qui a ete saisi i partir du dernier Update. 
r> 
M 
> Attention rien ne sera sasi si le bouton Update n'est pas clique 
> Ne pas depasser l'onglet CRITERION lors de la saisie 
Con^^ency / RepeodutxMSy / Conteiti/ 
Constnjct/ CWteiTOfr 
> Voite Reoles aenerales da saisie. 
> Mettre lesa etp en lettres 
Ex : Cronbach's alpha coelfident 
> Prooedure de mise enforme des references 
' Pour Ie champs PSYCHOMETRICS 
4.6 TRANSLATIONS 
4.6.1 DESCRIPTION 
Cet ecran ne sera pas rempli pour la langue originale du questionnaire 
tanguags Choisir sa langue dans la liste deroularrte des langues 
Altention : unS fois saisi ,cecHamps ne pqurra itre mqdifie 
Translated i/S name > Saisir le nom du questionnaire dans la langue de la version 
(utiliser Procedure d'insertion de caracteresspeciauxou 
Copier/collerletitre des coverpage). 
> Cependantsi les caracteres speoiaux desires ne sontpas 
dans la table, saisir le nom en anglais 
Translated ahineixated naise Le plussouyent il n"existe pas pbur les traductons. Dans oe 
cas ne rien saisir 
TonslaSon feam Cliquer sur le bouton n.il-,k lorsque Mapi Research 
Institute a fait la traduction 
Forwatxl/Bachwart Saisir le nombre de Foiward etBackward en chifre 
Figure 5: Exirait de la partie Translations 
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6.1 TRANSLATIONS - REFERENCES 
La norme adoptee pourlasaisie est 
> Z44-005 "Documeritation, referenees bibliographiques : contenu, forme et structure" de decembre 
1987 qui elle-meme reproduit integralement la norme iriternationale ISO690-1987. 
> ISO/DIS 690-2 -1995 "Information et documentation - Refirenoes bibliographiques - Documemts 
electroniques ou parties de ceux-ci". 
Pourplus de renseigriements oonsulterle site : 
http:tf csi do c.i nsa- Ivon .f r/d o cs/refbi bli. html 
Afin que les references puissent etre correctement lues et imprimees lors de la consultalion Intra Net t 
Intemet, il est primordial desuivre la mise en page suivante : 
> Pourles articles de periodiaues : 
AUTEUR Prenom (Initiales en rmajuscules, pasde point i Iafin desinitiales /virgule entre les 
auteurs). 
"Fltre de 1'artide 
No m du j ournal en enti er, Annee, Vol, n°, pages 
Ex: SPBR TUS JA, WWOEfl JA. OE WHURS 7 TA etal. 
Devetopmentand enakjation ofthe Seatile Angina Qiesttonnaiie: A new funoional siatvs meastiie for 
coronary attety disease 
Journai ofthe American College of Cardiobgy, 1995, wol 25, n° 2, p 333-341 
> Pourles articles en lanoue etranaere : 
£x : SURBAUC, RtBOTC, LMOUZM-LAMOTHE MAetal. 
(Aiming fbr cfuaHty ofSfe! Estrogens :a glojbal afproach to ihe managementof menopause) 
/#? FrenchJOijectif quaHte de viefLiesesttagenes :une appioche gtohale du traite/uentde la 
menopauss 
Semaine cfes Hcp&aux. ofe Patts, 1989, vol 68, n" 36-37, p 2225-2232 
> Pour les ouvrages 
AUTEUR Prenom 
"Tltre de I 'ouvrage 
Edition. Lieu de publication : editeur.annfe. Nombrede pages 
Bx :BOWLWGA. 
Measuring health - A reuew ofqualityoflife measurement scales. 
Philadelphia : Cpen (MversityPiess, 1991. 200 p 
Ne pas depasser l'onglef REFERENCES lors de la saisie 
Figure 6 : Extrait de la partie de normalisation des references 
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Annexe III: Page aide QOLID 
QOLID searching 
Free search 
Advanced search 
Simple retrieval 
Multi-kev retrieval 
Searching QOLID 
QOLID is developed by the Information Resources Center of Mapi Research 
Institute. For more information about the Database and the Institute, please go 
to the Home page of this site. 
QOLID's powerful search engine provides quick and easy access to the 
information you are looking for. 
Different search strategies are available, depending on the type of subscription 
you have. 
Free search: 
This is designed for the general public / public users (i.e. no subscription is 
required). 
In order to access the questionnaire you are looking for, follow the easy steps 
below: 
The questionnaires are sorted either by Full Name or by Abbreviated Name. 
1- Click on either "Full Name of questionnaire" or on "Abbreviated Name of 
questionnaire" (depending on what you are looking for) to expand the folder. An 
alphabetical list of questionnaires will appear below the folder. 
2- Click on one of the letters and QOLID displays all of the questionnaires 
beginning with that letter. 
3- By clicking on the hyperlinks displayed, you will have access to the 
guestionnaire BASIC Identification Form. 
Advanced search: 
This search strategy is designed for users who have already subscribed to 
QOLID. For more information, please see the Conditions of access. A valid 
username and password are required. 
Lost vour oassword? (lien vers la orocedure de reatribution de mot de 
passe?...) 
The advanced search is divided in two sections: 
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Simple retrieval: 
The "simple retrieval" search helps you find all questionnaires belonging to a 
single category. The different categories are displayed as a folder: 
> Full name: alphabetical list of available questionnaires sorted by full 
name 
> Abbreviated name: alphabetical list of available questionnaires sorted by 
Abbreviated name 
> Pathology: alphabetical list of available pathologies 
> Disease: alphabetical list of available Diseases 
> Domain: alphabetical list of available Domains 
> Category: alphabetical list of available Categories 
> Population: alphabetical list of available Populations 
> Languages: alphabetical list of translated languages 
> Mode of administration: alphabetical list of available modes of 
administration 
> Authors: alphabetical list of Authors names 
To find all the questionnaires belonging to one of these categories, follow the 
following steps: 
1- Click on a category. 
2- Click on one of the displayed items and the list of questionnaires belonging to 
this category will show up in the left-hand window. 
3- Click on one of the names of a questionnaire to obtain detailed information 
about the instrument. 
For example, suppose you are looking for all questionnaires relative to 
addiction. To obtain the list, you just have to expand the Pathology node and to 
select "Addiction" in the list. Automatically, QOLID displays the results in the 
right pane. 
Multi-key retrieval: 
The multi-key retrieval search strategy is designed for advanced users used to 
Boolean operators. This powerful search gives you the possibility to combine 
several search criteria by using one or more of the following 
operators/connectors: 
AND: select only the questionnaires containing the selected items. 
OR: select questionnaires containing at least one of the selected items. 
NOT: exclude all questionnaires containing the selected item. 
Note: The connector between two categories is automaticaiiy set to the AND 
operator. 
General steps: 
Click on QOLID request and on «] v„. 
Select one of the categories displayed on the left-hand side of the page and 
QOLID will display the list of items available in this category. 
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Select an item from the list (for Authors searches you can filter items by typing a 
letter in the top text box and then clicking on OK .The item is then automatically 
added in the search fields that appear in the right hand window. Should the item 
you are looking for not appear in the list, click on "Next" at the top of this page 
and the rest of the list will appear. 
Choose a Boolean connector and it will be added to your search phrase 
Repeat steps 1 to 4 until you have finished defining your search query. 
Click on (3) to obtain the number of questionnaires corresponding to your 
search 
Click on "Save and search" to see the results 
Once you have searched QOLID, your query is automatically saved. For each 
query a list of options is displayed in the left-hand window. At any time you can 
click 
on SS to view your request, 
on $ to modify your strategy, 
or on • to see the query results. 
Note: ifyou want to delete an item from your query, first click on a category to 
display the list and click on 
Example: 
Suppose you are looking for all questionnaires that have been translated to 
French or Greek and deal with Dyspepsia as well as Irritable Bowel Syndrome. 
To have this list you can follow these steps: 
> Select Languages from the categories and then "French" from the list of 
items (you click on "Next" in order to have the rest of the alphabetical list) 
> Add the OR connector 
> Select "Greek" from the list of items 
> At this point, the language field contains something like "French" OR "Greek" 
> Select Disease from the categories (for example "Dyspepsia"). Add it to the 
search pane by clicking on it. 
> Add the AND connector 
> Several times click on "Next" in order to display the rest of the diseases. 
Choose "Irritable Bowel Syndrome" and add it to the search pane. 
> At this point, the Disease field contains "Dyspepsia" AND "Irritable Bowel 
Syndrome" 
> Click on "Save and Search" 
Your search request is then: Disease : "Dyspepsia" AND "Irritable Bowel 
Syndrome (IBS)" AND Language :"French" OR "Greek 
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